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タ ー ミ ナ ル期 にある小児がん の子 どもを抱える家族 の体験
一 緩和ケ ア に立脚した看護援助指針 の作成に向けた看護師に対する面接調査 -
和
枝
子
美
伸
暁
村
村
木
中
中
荒
(群馬県立県民健康科学大学看護学部)
(千葉大学看護学部)
(千葉大学看護学部)
本研究 の 目 的は , タ ー ミ ナ ル 期 にあ る小児 が ん の 子 どもを抱える家族 の体験とその影響要因を明確 に し, 看護援助指針の
枠組 みを考察す る こ と で あ っ た ｡ 小児 関連病棟/緩和ケ ア病棟看護師, 訪 問着護師計13名 に , タ ー ミ ナ ル 期 に あ る小児 が ん
の子 どもと家族 1事例の 想起 に基づく半構造的面接を実施し, 以下 の 結 論を得た ｡
1 . 家族 の 体験と して 【局面 1 子 どもの疾患 ･ 病状 の 受容 と今後の治療 の 方向性 の 決定】【局面 2 治* , 看取り の 場 の
移行】【局面 3 子 どもと家族の希望実現 - の 志 向と 奮闘努力】【局面4 子 どもの 身体状態 の 増悪 と身体的苦痛 の 増強】
【局面5 子 どもの 死期 の 接近】 の 5 局面が抽出され , その 形相 は多様で あ っ た ｡ ま た , 家族 の 体験 と して の 【局面4
子 どもの身体状態 の 増悪 と身体的苦痛 の増強】 は , 他 の 局面 と混在する こ とが多か っ た ｡
2 . 家族 の 体験 の状況的影響要因は 『子 ども と家族 が希望を実現 できた か 否かと そ の 内容』 『希望実現 の 時期』 であり, こ
れ ら の 基幹 と なる 影響要因は『症状 コ ン ト ロ ー ル 状況』で あ っ た ｡ また , 家族 の 体験 に は 『家族の 準備性』も影響 して い た ｡
3 . 家族 の 体験 の 形相 に応 じた個別的 ･ 系統 的看護援助を展開す る こ と が 重要であり, 子 どもと 家族 の 希望実現を支え る看
護援助 , 子 どもの 症状 マ ネ ジ メ ン トを促進する看護援助, 家族 の 準備性 の 向上 を促す看護援助が , 緩和 ケ ア を必要とす る
小児 が ん の 子 どもと家族 に対す る看護援助指針の主要な枠組 み の 構成要素 と して 位置 づけ られた ｡
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I . はじめに
小児がん の 子どもと家族は, 診断時, 闘病中, 寛解期,
再発 晩 タ ー ミ ナ ル 期に至るまで , 身体 臥 精神的, 社
会的苦痛を体験して い る｡ 小児が ん の子 どもと家族に対
する緩和ケアは , 積極的治療か ら緩和中心的ケア へ の 移
行が困難である こ と 1), さ ら に , 小児看護領域にお い て
は緩和ケア の 定義や 目標, 理念が正確に理解され て い な
い こ とが加わり, 診断された初期の段階か ら, 適切に提
供され て い な い 現状2 ト 4) がある｡
予後不良, また はタ ー ミ ナ ル 期にある子 どもと家族
は , 成人期にある患者と家族とは異な る ニ ー ズ をも っ て
い る ため , 小児期にある子 どもと家族の 特殊性をふ まえ
た ア プ ロ ー チ が 必要 である 5)｡ 緩和ケアを必要とする小
児が ん の 子 どもと家族に対する看護援助に関する日本,
お よ び諸外国の文献検討を実施した結果, 事例検討が多
く, 小児が ん の子 どもと家族がた どる治療過程の ある 一
時点に焦点があて られた断片的な看護援助の 内容の記述
にと どま っ て い たり, 看護援助の 意図やそ の方向性 , 香
護援助の 内容が具体的に記述され て い な い 傾向がある6 )
こ と が明確にな っ た ｡ また , 小児が ん の子 どもと家族を
看護する看護師は, 子 どもの 苦痛緩和や ケア不足 , 親と
の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン に関して , 反省や後悔 , 困難感を
抱きなが ら看護 して い る実態 7) 8) も明確にされ て い る ｡
し たが っ て , 緩和 ケ ア にお けるケ ア リ ン グ モ デ ル の 観
点か ら, 小児が ん の子 どもと家族に対する看護援助を確
立するこ と は, 小児が ん の 子 どもと家族の q〔)Lの 向上
と , 看護 の質 の 向上 にお い て 意義が高 い ｡
以 上 を背景と し, 緩和ケ アが最も必要なタ ー ミ ナ ル期
にある小児がん の子 どもを抱える家族の体験を明確にす
るため , 本研究を 一 次研究と して位置づけ着手するこ と
と した ｡ デ ー タ の真実性 を高めるためには
,
家族を研究
対象者とする面接調査を実施する ことが適切 で あるが ,
家族を研究対象者と した前向き面接調査では , 否定的な
体験のみ が語られる可能性が高く , 倫理的問題が生 じる
場合もある｡ また , 後 ろ向き面接調査で は , デ ー タ と し
て の客観性が欠如 し, 小児が んと いう疾患やタ ー ミ ナ ル
期と い う病期の特性上 , 研究対象者が少なくなる こ とが
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予測され る｡ そこ で , 家族の 状態を客観的にと らえて い
る可能性が高く, 多様な家族の 体験を明確にで きる研究
方法と して , タ ー ミ ナ ル 期にある小児がん の 子どもと家
族を看護した経験の ある看護師を研究対象者と した面接
調査を実施するこ とと した ｡
Ⅱ . 研究目的
タ ー ミナ ル期にある小児がん の子どもを抱える家族の体
験とその 影響要因を看護師の認識を通じて明確にし, 緩和
ケアに立脚した看護援助指針の枠組みに つ い て考察する｡
Ⅲ . 用語の定義
1. タ ー ミナル期にある小児がんの子どもと家族
集学的治療をして も小児がん の 治癒が困難, または確
実に死期が接近 して い る時期にあり, 身体的, 精神的,
社会的苦痛を有し, 最も緩和ケアを必要とする子どもと
そ の家族である ｡ また , 家族とは , 研究対象者である看
護師が認識 した家族 であり , 小児がん の子 どもの両親,
き ょうだ い , 祖 父母, 叔父 ･ 伯 父 , 叔母 ･ 伯母を含む｡
2. タ ー ミ ナル期にある小児がんの子どもを抱える家族
の体験
診断時, 闘病中, 寛解期, 再発時, タ ー ミ ナ ル期に至
るまで の 過程にお い て, 家族が身をも っ て 経験した こと
で あり, 本研究で は, 研究対象者で ある看護師が とらえ
た家族の 身体的, 心理的, 行動的反応をさす｡
Ⅳ . 研究方法
1 . 研究対象者およびサンプリング
タ ー ミ ナ ル 期にある小児が ん の子 どもと そ の 家族を
看護 した経験の ある, 小児関連病棟看護師, 緩和ケ ア病
棟看護師, 訪問着護師を研究対象者と し, 小児が ん治療
を実施して い る病院, 子 どもを対象と した緩和ケ アを実
施 した こと の あるホ ス ピス や緩和ケア病棟 , 訪問着護ス
テ
ー シ ョ ン 等に つ い で情報収集 し, 各施設長に研究対象
者の紹介を依頼した｡
2 . 研究期間
2004年7月か ら2005年3月
3 . 倫理的配慮
研究の趣旨, 方法, 研究参加 - の 自由意思 , 途中中断
の権利, プ ライ バ シ ー の 保護, 匿名性 ･ 機密性の 保持 ,
研究参加の拒否 ･ 中断による個人 へ の不利益がな い こ と
等を文書 , 口頭にて 説明し, 同意を得た ｡ なお , 本研究
は研究施設の 倫理審査委貞会にお い て容認を得た ｡
4 . デ ー タ収集方法
研究対象者の デ モ グラ フ ィ ツ ク デ ー タを面接にて 収集
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す るとともに , タ ー ミ ナ ル期にある小児が んの 子どもと
家族 1事例の 想起を研究対象者に依頼し, ｢ 子どもと家
族の 特性｣ ｢かかわ っ て か ら亡くなるまでの 経過と そ の
期間の子 どもと家族の 状態｣ ｢実施した看護援助と そ の
意図や評価｣ 等に つ い て , 面接ガイ ドに基づき半構造的
面接を実施した ｡ 加え て , 子 どもと家族の 状態や看護援
助等 を経過シ ー ト に記録 し, こ れ ら の 時間的経過を研究
対象者と確認しなが ら面接を進めた｡ 不確実な想起内容
はデ ー タ か ら削除し, 想起されたデ ー タ の 信頼性の 保証
に努めた ｡ また, 承諾 の 得られ た場合の みICレ コ ー ダ
に録音, 経過 シ ー ト - 記録 した ｡
5 . デ ー タ分析方法
面接 で得られたデ ー タ か ら逐語録を作成し, 想起され
た事例に関する ｢子どもと家族の特性｣ ｢ 子どもと家族
の状態に関する看護師の 認識｣ 等を含む文脈を抽出し,
時間的経過に添 っ て 整理 した｡ 次に , ｢ 家族の 身体的反
応｣ ｢家族の心理的反応｣ ｢解決に努力を要した危機や課
題に対する家族の 行動的反応｣ に再整理 し, 個別分析を
実施した ｡ さ らに, 類似性 , 相違性 , お よ び関係性を抽
出し全体分析を実施した ｡ 本研究の研究計画書作成の段
階か ら, 素デ ー タ . 分析デ ー タ , 研究結果の構造化 ･ 検
討にお い て は, 小児看護学研究者2名か ら ス ー パ ー バ
イ ズ を受けること により , 信用可 能性 , 確認可能性を高
め , 分析の 妥当性の 確保に努めた ｡
Ⅴ . 結 果
1 . 研究対象者の特性
研究対象者は , 大学病院, 小児専門病院, 一 般病院の
小児関連痛棟看護師9名, 横和ケ ア病棟看護師1名, 読
問着護ス テ ー シ ョ ン , ま た は在宅ホ ス ピス 専門診療所の
訪問着護師3名の 計13名であ っ た｡
研究対象者の 年齢 は , 23- 48歳 (平均年齢35.3歳),
看護師と して の 合計経験年数は, 2 - 27年 (平均経験年
数13.5年), 小児看護の 合計経験年数は, 0 - 17年 (平
均経験年数6.3年) で あ っ た｡ 子どもの タ ー ミ ナ ル ケ ア
の経験症例数は , 看取 っ た症例数が ｢1 ケ ー ス の み｣ が
3名, ｢2 - 5 ケ ー ス｣ が3名, ｢6 - 10 ケー ス｣ が 3名,
｢11 - 20 ケー ス｣ が 1名 , ｢21 ケー ス 以 上｣ が3名と多岐
にわた っ た ｡
面接時間は1 - 3時間であり, 研究対象者全てが , 受
持看護師と して かかわ っ た事例, または, か かわ っ た 回
数が多 い事例を想起 した ｡ 1年以内に亡くな っ た事例を
想起 した研究対象者は10名であり, 2年以内の看護援助
場面を想起 した研究対象者は11名であ っ た｡
表1 家族の体験の局面の 形相
看護師No.
事例
看護の
. 提供の 場
疾患 年齢
看護の
提供期間
家族の体験の局面の組み合わせパ タ ー ン
Ⅰ Ⅱ Ⅵ Ⅶ
看護 師1
事例 Å
小児 関連
病棟
神経芽腫 7歳
9 ケ 月
(継続 中)
局面 5 の語 りな し
看護 師2
事 例B
小児 関連
病棟
悪性
リ ン パ 腫
5歳 8 ケ 月
看護 師3
事例 C
小児 関連
病棟
神経芽腫 7歳
1年
6 ケ 月
看護 師4
事例 D
小児 関連
病棟
神経芽腫 4歳
1年
6 ケ月
看護 師5
事例E
小 児関連
病棟
神経芽腫 4歳
6 ケ 月
- 1年
局面 5の 語 りな し
看護 師6
事例 r
小 児関連
病棟
神経芽腫 4歳 1年
看護師7
事例 G
小児関連
病棟
悪性
リ ンパ 腫
9歳
1年
6 ケ月
看護師8
事例 H
小児関連
病棟
急性リ ンパ 性 白血病 14歳 5 ケ 月
喜萱
看護師9
事例Ⅰ
小児関連
病棟
急性リ ン パ 性 白血病 7歳 3 ケ 月
看護師10
事例J
緩和ケ ア
病棟
神経 芽腫 5歳 10日間
看護師11, 12
事例 K
在宅 神経芽腫 8 歳 約 1 ケ月半
看護師13
事例 L
在宅 肝芽腫 3 歳 約 2 週間
注 1) 家族の 体験の 局面 の組み 合 わせパ タ
ー ン
パ タ ー ン 家族 の体験 の 局面の 組み 合わせ
パ タ ー ン Ⅰ 【局面 1】 の み
パ タ ー ン Ⅱ 【局面 2】 の み
パ タ ー ン Ⅲ 【局面 2】 【局面 4】 が混在
パ タ ー ン Ⅳ 【局面 1】 【局面 2】【局面 4】 が混在
パ タ ー ン Ⅴ 【局面 1】【局面 4】 が混在
パ タ ー ン Ⅵ 【局面 1】【局面 3】 が混在
パ タ ー ン Ⅶ 【局面 3】 の み
パ タ ー ン Ⅷ 【局面 3】【局面 4】 が混在
パ タ ー ン Ⅸ 【局面 4】 の み
パ タ ー ン Ⅹ 【局面 4】【局面 5】 が混在
パ タ ー ン Ⅹ【 【局面 3】【局面 4】 【局 面5】 が混在
パ タ ー ンXE 【局面 2】【局面 4】 【局 面5】 が混在
パ タ ー ン皿 5局面全て が混在
【局面 1】 子 どもの 疾患 ･ 病状 の 受容と治療の 方向性 の決定
【局面 2】 治療. 看取 りの場 の 移行
【局面 3】 子 どもと家族 の 希望実現 へ の 志向と奮 闘努力
【局面 4】 子 どもの 身体 状態の 増悪と身体的苦痛 の増 強
【局 面5】 子 どもの死 期の 接近
注2) 表の ○の 番号は , 家族の 体験 の局面 の組 み合 わせ パ タ
ー ン の 現れ方の 順序 を示す｡
2 . 研究対象者が想起した子どもと家族の特性
研究対象者が想起 した小児がん の 子どもの 特性は, 男
子 7例, 女子5例の計12例で あ っ た ｡ 診断名は, 神経芽
腫7例, 急性リ ン パ性白血病2例 , 悪性リ ン パ腫2例,
肝芽腫1例で あり, 固形腫痛が多か っ た｡ 年齢は , 3 -
14歳 (平均年齢6.3歳)であり, 幼児期(3 - 6歳) 6例,
学童前期 (7 - 8歳) 4例, 学童中期 (9歳) 1例 , 忠
春期 (14歳) 1例であ っ た ｡
看護の提供の 場は, 病院が 9例, 在宅が2例 , 緩和ケ
ア病棟が1例 であ っ た ｡ 病院 で看取られた事例のうち3
例が , 造血細胞移植や原疾患の進行に伴う身体状態の 急
速な悪化により, 集中治療室に入室すると いう経過を経
て 亡くな っ て い た｡ ま た, 在宅 で亡くな っ た事例は固形
腫癌であ っ た ｡ 看護 の提供期間は小児関連病棟の 事例は
長期間, 緩和 ケ ア 病棟, 在宅の 事例は短期間で あ っ た｡
家族 の特性 は, 父母と の核家族が9例, 複合家族 1例,
母子/ 父子家庭が各1例で あ っ た｡ 小児が ん の 子 どもの
き ょ うだ い が い た の は10例 であ っ た｡ な お , 詳細 を表1
に示した ｡
3. 緩和ケアを必要とする小児がんの子どもを抱える家
族の体験の局面とその形相
面接内容と時間的経過を記録 した経過シ ー トを整理
し, タ ー ミ ナ ル期にある小児が ん の子 どもを抱える家族
の危機的, 重要な5 つ の 局面を抽出した ｡ それらは 【局
面1 : 子 どもの 疾患 ･ 病状 の 受容と治療 の 方向性の 決
定】【局面2 : 治療, 看取りの場の 移行】【局面3 : 子ど
もと家族の希望実現 - の 志向と奮闘努力】【局面4 : 千
どもの 身体状態の 増悪と身体的苦痛の 増強】【局面5 :
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表2 家族の 体験の特徴とその 影響要因
家族の体験の特徴
事例
ケアの
提供の場
情緒的体験の 実際 【局面3】, 【局面4】 に関連した状況的影響要因
《情緒的 《家族成 員間 看取 り過程 で の 帰結と しの
希望実現 の 内容 希望実現
の 時 症状 コ ン ト
体験≫ の 関係性≫ 死の 受容 情緒的体験 期 ロ ー ル状i兄
肯定的群
比較的親密群 C 小児関連病棟 受容 , 覚悟 満足感, 有能感
･.x■:::: :A.沌..:: :::
希薄群 E 小児関連病棟 受容 , 覚悟 満足感
,
有能感
親密群 G 小児関連病棟 受容, 覚悟 満足感. 有能感
･ 好き なもの を食 べ る
親密群 K 在宅 . 受容 , 覚悟 満足感, 有能感
親密群 L 在宅 受容
, 覚悟
満足感
-
有能感
子どもへ の 感謝の念
:
= 玩 :=====.蓋聖堂室警…
比較 的
肯定的群
比較 的親密群 A 小児関連病棟
タ ー ミ ナル期 で ある
こと は受容
･ 入浴す る 遅延傾 向 困難
比較的親密群 D 小児関連病棟 看取 り場面で は受容 不明 遅延傾 向 困難
比較的親密群 H 小 児関連病棟 看取 り場面で は受容 比較的満足
･ 好き なもの を食 べ る
困難
遅延傾 向
比較的親密群 Ⅰ 小 児関連病棟 看取 り場面で は受容 比較的満足 ･ 好き なもの を食 べ る 困難
比較的親密群 ∫ 緩和ケ ア 病棟 看取 り場面で は受容
治療 へ の後悔 .
自責の 念
晩期
(死の10日前)
否定的群
希 薄群 B 小 児関連病棟 動 揺
治療 へ の後悔. 自責
の念死の受容困難
な し 困難
希薄群 F 小児関連病棟
動揺 . 混乱 , 医療者
へ の 攻撃, 不信感
治療 へ の 後悔 ･ カ レ ー ライス を食 べ る
晩
( 死の
期
数日前)
困難
子 どもの 死期 の接近】 で あ っ た ( 家族の 体験の 局面 を
【 】 で示した)｡ さ らに, 家族 の体験の形相は , 一 つ の
局面 の み , ま たは複数の 局面が混在する場合があ っ た｡
家族 の体験の局面の組み合わせ は13パ タ ー ン あり, そ れ
ら のうち9 パ タ ー ン は , 【局面4 : 身体症状の 増悪と身
体的苦痛の増強】 が混在 して い た ｡ また, 研究対象者が
想起した子 どもの疾患や年齢 , 看護の 提供の場, 関わ っ
た期間が類似して い る場合 (事例E, F, G) であ っ て も,
時間的経過にお ける13パ タ ー ン の 現れ方には共通性は認
め られず, 事例によ っ て多様で あ っ た (表1)｡
4. 家族の体験の特徴とその影響要因
上述 した家族の 体験の 内容と して , 《家族の 治療や疾
忠 , 予後, 症状の とらえ方≫《情緒的体験≫《顕在的 ･ 潜
在的 ニ ー ズ≫《家族成員間の 関係性≫《家族の 身体的影
響≫《家族生活 - の 影響≫ と い う6 コ ア カテ ゴリ ー が抽
出され た ( 家族の体験の 内容を≪ ≫ で示 した)｡ こ れ
ら の 家族の 体験のうち
, 《家族の 治療や疾患, 予後, 症
状 の とらえ方≫≪顕在的 ･ 潜在的 ニ ー ズ≫≪家族の 身体的
影響診《家族生活 へ の 影響≫ は事例によ る多様性を認め
たが , ≪情緒的体験 ≫≪家族成員間の 関係性≫で は, 各
事例による類似性や相違性を認め た｡ 下記には≪情緒的
体験≫と≪家族成員間の 関係性≫に焦点をあて , 家族 の
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体験の特徴とともに, そ れら の 影響要因を述 べ る｡
1) 家族の体験≪情緒的体験≫の特徴とその影響要因
《情緒的体験≫ の特徴 は, 3群に分類され た ( 表2)｡
事例C, E, G, K, L で は, 帰結と し て肯定的な 《情緒
的体験≫ を得るこ とが で きて おり, 〔肯定的群〕 とした｡
事例九 D, H, Ⅰ, Jで は, 看取りの 過程にお い て 否定
的な 《情緒的体験≫ の み で なく, 肯定的な 《情緒的体
験≫ も得る こ とが で きて おり, 〔比較的肯定的群〕 とし
た ｡ 事例B, Fで は, 帰結と して 否定的な 《情緒的体験≫
が顕著で あり, 〔否定的群〕 と した (≪情緒的体験≫の
群を 〔 〕 で 示した)｡
次に, 《情緒的体験≫の状況的影響要因を整理 した (秦
2)｡
〔肯定的群〕 で は, 【局面3 : 子 どもと家族の 希望実
現 へ の 志向と奮闘努力】 にお い て , 外泊ヤ ー 時退院, 荏
宅ケ ア等によ っ て 自宅で過 ごすことが で き, 子 どもと家
族は多種多様な希望を実現 して い た ｡ また , 希望を実現
する時期が子 どもや家族の要望した時期と 一 致 して い た
り, 身体状態が安定して い る早期の段階で あると いう特
徴を認めた ｡ さ らに, 症状 コ ン トロ ー ル が良好に保持さ
れ て い た こ とによ っ て , 子 どもと家族の 希望実現が可能
とな っ て い た ｡
〔比較的肯定的群〕 で は , 【局面 3 : 子 どもと家族の
希望実現 へ の志向と奮闘努力】 にお い て , 入浴や食事等
に つ い て子 どもと家族の 要望を取り入れ , 日常性を維持
するこ とは早期の段階か ら実現できて い た｡ しか し, 外
出, 外泊な どの希望実現の 時期は遅延傾向にあ っ たり,
子 どもの死が接近して い る時期で あると いう特徴を認め
た｡ また, 症状 コ ン ト ロ ー ル が 困難な事例が多く含まれ
て い た ｡
〔否定的群〕 で は , 【局面 3 : 子 どもと家族の 希望実
現 へ の 志向と奮闘努力】 が局面と して 認め られ なか っ
たり t 入浴や食事等に つ い て子 どもと家族の 要望を取り
入れ , 日常性を維持するこ とが子 どもの死が接近して い
る時期で あり, 症状 コ ン トロ ー ル が困難, 不良な事例で
あ っ た ｡
2) 家族の体験≪家族成員間の関係性≫の特徴
≪家族成員間の 関係性≫の特徴は , 3群に分類された
(表2)｡ 事例G, K, Lで は , 小児が ん の子 ども (以下 ,
子 どもとする), 父母 , き ょ うだ い , 祖 父 母間で の 相
互的 コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン や サ ポ ー トが認め られ て おり,
[親密群]と した ｡ 事例A, C, D, H , Ⅰ, Jで は , 子 ども,
父母 の三者間で の相互的 コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ンや サポ ー ト
が認められるが, き ょうだ い , 祖父母は, 子 どもや父母
と の 関係性を保持する こ とが困難で ありt [ 比較的親密
群] と した｡ 一 方, 事例B, E, F で は, 母親が 主と し
て看病 して い るため , 子 どもと母親の 二者間で の 関係性
は親密であ っ たが , 父親, き ょうだ い , 祖 父母は , 子 ど
もと母親との 関係性を保持するこ とが困難で あり, [希
薄群] と した (≪家族成員間の 関係性≫の 群を [ ]で
示 した)0
3) 家族の体験≪情緒的体験≫と≪家族成員間の関係性≫
の関連性とその影響要因
≪情緒的体験 ≫と ≪家族成員間の 関係性≫ の 関連性
を整理 した｡ ≪情緒的体験≫にお い て 〔肯定的群〕〔比
較的肯定的群〕 に分類された10例のうち, ≪家族成員間
の 関係性≫にお い て [親密群]が 3例, [比較的親密群]
が6例含まれ , 事例Eの みが [希薄群]であ っ た ｡ 事例
E で は子 どもと母親と の 二者間の 関係性は親密で あ っ た
が , 幼少の き ょうだ い の世話と仕事 を父親が して い る状
況にあ っ たため , 父親, きょうだ い は , 子 どもや母親と
の 関係性を保持するこ とが困難であ っ た ｡ 一 方, ≪情緒
的体験≫にお い て 〔否定的群〕 に分類された 2例は, 蛋
家族成員間の 関係性≫にお い て [ 希薄群]であ っ た｡ 以
上 より, ≪家族成員間の 関係性≫にお い て 親密性を体験
で きた家族は, 肯定的な≪情緒的体験≫に つ ながり , 希
薄性を体験 して い た家族は , 否定的な≪情緒的体験≫に
つ なが る傾向が あり, ≪家族成員間の 関係性≫の 質は ,
≪情緒的体験 ≫に影響する ことが示された ｡
次に , ≪情緒的体験≫≪家族成員間の 関係性 ≫の両者
に共通する影響要因を整理 した ｡ ≪情緒的体験 ≫が 〔肯
定的群〕, か つ ≪家族成員間の 関係性≫が [親密群]で
あ っ た事例G, K, Lの 家族は, ｢家族間で情緒的 ･ 手段
的サ ポ ー トを しあ っ て い る｣ ｢子どもの意思や 反応を敏
感に察知し, 適切に応答できる｣ ｢知識･ 技術, 観察力,
判断力な ど の セ ル フ ケア能力が高 い｣ ｢夫婦間や子 ども
と両親間で の相互 的な コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン が取れて い
る｣ ｢意思決定, 問題解決が能動的 ･ 自律的で ある｣ ｢父
親が意思決定やケ ア に参加で きて い る｣ と い う特徴を有
して い た ｡ 一 方, ≪情緒的体験 ≫が 〔否定的群〕, か つ
≪家族成員間の 関係性 ≫が [希薄群]であ っ た事例B,
Fの 家族 は, ｢ 家族間で の 情緒的 ･ 手投的サ ポ ー ト が認
め られ な い｣｢子どもの 意思や 反応を敏感に察知で きな
か っ たり, 無視 したり, 適切 な応答が で きにく い｣ ｢ 知
識 ･ 技術 , 観察力, 判断力などの セ ル フ ケ ア 能力が不足
して い る｣ ｢夫婦間や子 どもと両親間での コ ミ ュ ニ ケ ー
シ ョ ン が取れ て い な い｣ ｢意思決定, 問題解決が受動的 ･
服従的 ･ 逃避的である｣ ｢片親で ある｣ ｢患児以外に疾患
をも っ て い る家族成員が い る｣ と い う特徴を有 して い た
(影響要因の下位項目 を ｢ ｣で示 した)｡
Ⅵ . 考 察
考察で は, タ ー ミ ナ ル期にある小児がん の 子どもを抱
える家族の 体験の特徴とそ の 影響要因を提示するととも
に , 緩和ケ アを必要とする小児がん の子 どもと家族に対
する看護援助指針に包含する必要性の ある , 重要な看護
援助指針の枠組みとその 構成要素に つ い て 考察する｡
1. 看護援助指針の枠組み 一 家族の体験の形相に応じた
個別的 ･ 系統的看護援助
タ ー ミ ナ ル 期にある小児が ん の 子 どもを抱え る家族
の体験の 局面の 組み合わせ や , そ れ ら の現れ方の順序性
は , 研究対象者が想起 した子 どもの 疾患や年齢 , 看護の
提供の 場, 研究対象者が関わ っ た期間によ っ て 共通した
特徴は抽出されず, 各事例 によ っ て多種多様で あり, 一
連の 過程にはならなか っ た ｡ こ れ は, タ ー ミ ナ ル期にあ
る小児が ん の子 どもを抱える家族の体験が , 個別性が高
い こ とを意味する結果であり, 個 々 の家族の 体験に応 じ
た看護援助を提供する こと の 重要性を示唆して い る｡
本研究に先立ち実施した, 緩和ケ ア を必要とする小児が
ん の 子どもと家族に対する看護援助に関する文献検討 6一
に お い て , 家族に対する看護援助と し て , ①家族の ケ
ア - の参加を促す, (参治療や見取りの 過程にお い て家族
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を情緒的に支援する, ③家族の 意思決定を支援する, ④
家族 の 希望をか なえる, ⑤家族間で のサ ポ ー トをうな
がす, (む看病に伴う家族の精神的 ･ 身体的疲労に配慮す
る, ⑦家族の 日常生活, 家庭生 活を調整するこ とが重要
で ある ことを明確 に した｡ また , 予後不良, タ ー ミ ナ ル
期にある小児が ん の子 どもの家族 に対する 一 般的な看護
援助 の ポイ ン ト9)10) に つ い て も論 じられ て い る ｡ しか
し, こ れ ら は看護援助の 内容の 記述に具体性が 欠けて い
たり , ある 一 場面 の看護援助に つ い て 断片的に記述され
て い る傾向にある こ とから , 実践 へ の応用には限界があ
る ｡
以 上より, 緩和ケアを必要とする子 どもを抱える家族
が , 上述した5局面のうち, どの 局面を体験 して い る の
か , 今後ど の局面を体験する可能性があるの かを査定し
ながら , 局面別の看護援助を組み合わせ て看護援助を展
開する ことが重要で ある ｡
2 . 緩和ケア に立脚 した看護援助指針の主要構成要素
1) 子どもと家族の希望実現を支える看護援助
本研究にお い て , 子 どもと家族の希望実現の 内容に広
がりが 認め られ , 早期 の段階か ら子どもと家族の 希望実
現ができた家族では, 帰結と して肯定的な≪情緒的体験≫
が できる傾向が あ っ た ｡ また , 希望実現の 内容に広がり
が認め られ な い場合で も, 早期 の段階から入浴や食事等
に つ い て 子どもと家族の 要望を取り入れられる ことがで
きた家族は, 肯定的な≪情緒的体験≫もで きて い た ｡ 一
方 , 子 どもと家族が 食事等の 日常性を保持する こ とに
と どま っ て い たり, ある い は全く希望実現で きなか っ た
家族や , 亡くなる直前に しか希望実現できなか っ た家族
は, 帰結と し て否定的な 《情緒的体験≫ をする傾向が示
され た｡ 以上 より, 『子 どもと家族が希望を実現 で きた
か否か とそ の 内容』, お よび 『希望実現の 時期』 は, 衣
族 の ≪情緒的体験≫の影響要因と して 位置づ けられた ｡
小児がん の子 どもを抱える家族は, 病院と いう環境 へ
の 適応や治療優先の生活 へ の 変更, 家族機能の変更を強
い ら れたり, 子 どもの 病状や治療 に対する不安や 迷 い ,
親 と し て の 自信を喪失する11) 等, 小児がんと診断され ,
入院治療の 開始, 継続に伴 い , 様 々 な状況に対する コ ン
トロ ー ル 感を喪失 し, 親と して の役割を発揮するこ とが
困難である ｡ し たが っ て , 家族が子どもの 希望を実現す
る ことを志向し, そ の ために試行錯誤しなが ら努力 し,
最終的に子 どもの 希望を実現すると い う過程を体験 で
きる ことは , 親と し て の役割を発揮で きた こと へ の 満足
感 ･ 有能感の獲得に つ ながると考える ｡ したが っ て , 千
どもと家族の 希望実現に向けて , 子 どもと家族を支える
こ とは , 看護援助指針の枠組みの重要な構成要素である
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と考える｡
小児が ん領域で は, 治癒はもはや望み得な い と専門医
が思う時点か ら, 両親がそれを認めるまで には3 ケ月以
上 の 時間の ずれが存在すると い う報告12) もされ て い る
こ とか ら, 小児が ん の子 どもがタ ー ミ ナ ル期であるか否
かにかか わらず, 診断された早期の段階か ら子どもと家
族が希望を実現できたと いう体験を積み重ねること , す
なわち早期の段階から ｢横和ケア｣ を念頭におきながら
看護援助を提供するこ とが重要である ｡
2) 子どもの症状マネジメン トを促進する看護援助
家族の体験の 【局面4 : 子どもの 身体状態の増悪と身
体的苦痛の増強】 は, 他 の 局面と混在するこ とが多か っ
た ｡ また , 家族 の ≪情緒的体験≫の 影響要因は, 『子 ど
もと家族が希望を実現 できたか否かとそ の 内容』, お よ
び 『希望実現の 時期』 で あり, さ らにそれ ら の基幹とな
る影響要因は, 『症状 コ ン ト ロ ー ル 状況』 で あ っ た ｡ こ
れ ら の結果は, 家族が常に子どもの 安寧 ･ 安楽の 保証に
対する顕在的 ･ 潜在的 ニ ー ズ をも っ て い る と い う こと を
意味して い る｡
先行研究で は, 看護師が痔痛の 評価に つ い て, 実施す
る こ とが必要で あると認識して い るが , 実施され て い な
い 傾向がある こと 7), 痛 みに対する実践の 中で , 看護師
の 約半数は患児と話 し合 っ て 実施して い な い と答え, 忠
児 の 意思を尊重 した援助の不足8) な どが報告さ れ て お
り, こ れ らは, 子 どもの 身体的苦痛の 緩和に対する看護
援助が重要な看護援助で あり, 主要な課題でもあると い
う こと を示唆しており, 本研究の結果を支持して い る ｡
以 上 より, 子どもの 身体的苦痛の緩和 に対する看護援
助, すなわち積極的か つ 適切な症状 マ ネジ メ ン トが , 最
優先す べ き重要な看護援助の枠組みの構成要素で あると
考える｡
3) 家族の準備性の向上を促す看護援助
《情緒的体験≫ が肯定的, 《家族成員間の 関係性≫ にお
い て 親密性を体験できて い た家族は, ｢ 家族間で情緒的 ･
手段的サポ ー トを しあ っ て い る｣ ｢ 子どもの 意思や反応
を敏感に察知し, 適切に応答で きる｣ ｢ 知識･ 技術, 観
察力, 判断力など の セ ル フ ケ ア能力が高 い｣ ｢夫婦間や
子 どもと両親間で の 相互 的な コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン が取れ
て い る｣ ｢意思決定, 問題解決が能動的 ･ 自律的である｣
｢父親が意思決定やケ ア に参加で きて い る｣ と い う特徴
を有 して い た ｡
したが っ て , ｢家族間-eh-の サポ ー トの 有無と質｣ ｢子ど
も へ の敏感性 , 応答性｣ ｢ 家族の セ ル フ ケ ア 能力 ( 知識･
技術, 観察力 , 判断力)｣ ｢家族間で の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ
ン パ タ ー ン｣ ｢家族の意思決定 , 問題解決ス タイ ル｣ ｢家
族成員の 治療 ･ ケ ア へ の参画状況｣ ｢家族成員の健康状
態｣ を含む 『家族の 準備性』 をア セ ス メ ン トした上 で ,
①家族成員間の サ ポ ー トカを高め る, ②子 ども へ の 敏
感性, 応答性 を高める, ③家族の セ ル フ ケ ア能力を高め
る , ④家族間で の 相互 的な コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ンを促す,
⑤能動的 ･ 自律的な意思決定, 問題解決を促す, ⑥家族
の治療 ･ ケ ア - の参加を促す看護援助, すなわち家族の
準備性の 向上 を促す看護援助が , 看護援助指針の枠組み
の構成要素で あると考える ｡
Ⅶ . 結 論
タ ー ミ ナ ル期にある小児が ん の子 どもを抱える家族の
体験 には, 『子 どもと家族が希望を実現で きたか否かと
そ の 内容』, お よび 『希望実現の 時期』 が強く関連 して
おり, こ れ ら の 基幹と なる影響要因は, 『症状 コ ン ト ロ ー
ル 状況』 で あ っ た ｡ また, 家族の 体験 には, 『家族の 準
備性』 も影響 して い た｡
壊和ケアを必要とする小児がん の 子どもと家族に対し
て , 家族の 体験の形相に応 じた個別的 ･ 系統的看護援助
を展開する こ とが重要で あり, 看護援助指針の 枠組み の
構成要素と し て , 子 どもと家族の希望実現を支える看護
援助, 子 どもの症状 マネジ メ ン トを促す看護授助, 家族
の 準備性の 向上 を促す看護援助が抽出され , 中 で も, 千
どもの 症状 マ ネジ メ ン トを促す看護援助は最優先す べ き
重要な看護援助で あ っ た ｡
おわりに
本研究で は, 倫理的配慮を重視 し, 家族で は なく看
護師を研究対象者と したため, デ ー タ の 真実性が欠如 し
た こと は研究の 限界で ある｡ 今後は , 臨床 で働 い て い る
看護師か ら研究結果に つ い て コ ン セ ン サ ス を得るととも
に, 子 ども の症状 マ ネジ メ ン トに焦点をあて た看護援助
指針を作成する ことを課題と した い ｡
本研究は, 千葉大学大学院21世紀C O E プロ グラ ム ｢日
本文化型看護学創出国際発信拠点｣ 特別研究奨励費, お
よび公益信託山路ふ み子専門看護教育研究助成基金を受
けて実施することが できました｡ 深く感謝致します｡
な お , 本研究は, 千葉大学大学院看護学研究科にお け
る博士学位論文の 一 部 を加筆 ･ 修正 したもの である｡
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